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LA SATISFACCION DEL PACIENTE CON LA INFORMACION OFRECIDA SOBRE
SU ENFERMEDAD Y MORBILIDAD

José Carlos Amado Martins®

Objetivo: el objetivo del estudio fue evaluar la relacion entre la satisfaccion de los pacientes con la informacion
sobre la enfermedad y su morbilidad. Metodologia: se trata de un estudio descriptivo y de correlacién resultante
de la aplicacion de un cuestionario a dos muestras; siendo una de 235 personas con experiencia reciente de
enfermedad (muestra en redes) y la otra de 254 pacientes hospitalizados después de una cirugia de cancer
(muestra consecutiva). Fue utilizada la Escala de Conocimientos sobre la Enfermedad y el Rotterdam Symptom
Checklist. Resultados: los encuestados se muestran insatisfechos con la informacién, y esta insatisfaccion es
mas pronunciada en los pacientes hospitalizados. Existe una correlacion inversa estadisticamente significativa
(p<0,001) entre la satisfaccion de los pacientes con la informacion y su morbilidad fisica, psicolégica y global.
Conclusion: los resultados sugieren la necesidad de contar con una mayor participacion de los profesionales
ofreciendo informacion a los pacientes, lo que reforzaria los aspectos positivos de esta area de atencion de
enfermeria.

DESCRIPTORES: satisfaccion de los consumidores; informaciéon; enfermedad; morbilidad

SATISFACAO DO DOENTE COM A INFORMACAO SOBRE A DOENCA E MORBIDADE

O estudo teve como objetivo avaliar a relagdo entre a satisfacdo dos doentes com a informac&o sobre a
doenca e a sua morbidade. E um estudo descritivo-correlacional, resultante da aplicacdo de questionario a
duas amostras: 235 individuos com experiéncia recente de doenca (amostra em redes) e 254 doentes oncoloégicos,
internados pos-cirurgia (amostra consecutiva). Utilizada a Escala de Conhecimentos sobre a Doenca e a Rotterdam
Symptom Checklist. Os resultados mostram que os individuos inquiridos se apresentam insatisfeitos com a
informacédo, sendo essa insatisfacdo mais pronunciada nos doentes internados. Verifica-se correlagéo inversa
estatisticamente significativa (p<0,001) entre a satisfacdo dos doentes com a informagédo e a morbidade fisica,
psicolégica e global. Conclui-se que os resultados obtidos apontam para a necessidade de maior investimento
dos profissionais de salde na informacdo aos doentes e reforcam o lado positivo dessa area dos cuidados de
enfermagem.

DESCRITORES: satisfacdo do usuéario; informac¢ao; doenca; morbidade

PATIENTS’ SATISFACTION WITH INFORMATION ON DISEASE AND MORBIDITY

This descriptive-correlational study aimed to evaluate the relation between patients’ satisfaction with information
they have about their disease and its morbidity. A questionnaire was applied in two samples: 235 individuals
with recent experience of illness (network sampling) and 254 hospitalized cancer patients post-surgery
(consecutive sampling). The Escala de Conhecimentos sobre a Doenca(12) [Patients’ Satisfaction with Information
Questionnaire - PSIQ] and the Rotterdam Symptom Checklist were used. Results show that participants were
dissatisfied with information received and this dissatisfaction was more pronounced in hospitalized patients. An
inverse statistically significant correlation (p<0.001) is observed between patients’ satisfaction with information
and physical, psychological and global morbidity. The conclusion is that obtained results appoint to the need for
health professionals to invest more in patient information and reinforce the benefits of this area of nursing care.

DESCRIPTORS: consumer satisfaction; information; disease; morbidity
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INTRODUCCION

En varios paises de Europa es reconocido a
los enfermos el derecho que tienen de proteger su
autonomia. El derecho de ser informado sobre su
situacion de salud es uno de ellos y, tal vez, el mas
importante, y del cual tanto se ha hablado y escrito
en los Ultimos afos. Varios estudios demuestran el
deseo de los enfermos de ser informados®™?.

A pesar de que los profesionales de salud
confirman la importancia del derecho a la informacion
para los enfermos, asumen que no siempre es
respetado®. Si por un lado se vive hoy tiempos de
fuerte valorizacién de la autonomia del enfermo, reside
todavia en el espiritu de algunos profesionales el recelo
de que demasiada informacion pueda ser perjudicial,
especialmente en situacion de enfermedad grave.

Los enfermos, ciertamente, tienen derecho
a ser informados sobre su estado de salud. Entre
tanto, se sabe que no existe un estandar definido de
informacién para los enfermos, para que esta pueda
ser, por ellos, buscada e interiorizada de diversas
formas, lo que se traduce en diferentes niveles de
informacion, principalmente en diferentes niveles de
satisfaccion con esa informacién. Parece, que si se
quisiera centrar la actuacion en el enfermo, méas que
informar, segdn un protocolo impersonal, rigido,
deberd ser ofrecida informacién de forma
personalizada, llevando en consideracién cada

enfermo de forma especifica.
Objetivo

El objetivo de este estudio fue analizar la
satisfaccion de los enfermos con la informacién que
tienen sobre la enfermedad y su relacién con la

morbilidad fisica, psicoldgica y global.
El derecho del enfermo a ser informado

La relacion entre los profesionales de la salud
y el enfermo se modificd bastante en las ultimas
décadas, esto debido a los profundos avances que se
hicieron sentir y que concedieron a la medicina nuevas
formas de intervencién junto al enfermo. También,
por las enormes alteraciones sociales y culturales que
han dado fuerte énfasis a los derechos y libertades
individuales y a demonstrar que, en la mayoria de
las situaciones, existen numerosos valores en juego,

que van mas alla de las expectativas de cura. Hoy, la

relacion entre los profesionales de la salud y los
enfermos debe ser asumida como una especie de
contrato social entre personas moralmente extrafas
entre si (moral strangers)™, viniendo a ser el respeto
por la autonomia del enfermo un valor fundamental.
En esa visidon, que preconiza el abandono progresivo
del estatuto de enfermo (que veia los cuidados de
salud como una déadiva) para una postura cada vez
mas de cliente (que tienen derecho a los cuidados de
salud por los cuales paga o pagd), se espera y se
estimula actitudes mas cuidadosas y exigentes(s).

Hoy se sabe que la informacién es una real
necesidad para los enfermos, en la medida en que es
ella que permite la construccién de actitudes positivas
frente a la enfermedad, a las respuestas mas
adecuadas frente a la situacién, a la participacion
efectiva en la toma de decision y a la perspectiva del
futuro. La informacion tiene también un papel central
en los programas de educacién para la salud®. La
informacidon es también esencial porque condiciona
la actitud delante de la propia enfermedad, las
decisiones que se toman y las actuaciones posteriores
del propio enfermo y de la familia, que van a influenciar
la calidad de vida®.

Asi, la informacion es debida al enfermo no
solo como un requisito al respeto por su autonomia,
es también un beneficio real®. Han sido varios los
autores a apuntar los efectos benéficos cuando se
dan informaciones claras a los enfermos, influenciando
positivamente la prevencién, tratamiento vy
recuperacion de la enfermedad, el cambio de
comportamientos, facilitando la participacion en la
la continuidad de

decision, los cuidados vy

maximizando los resultados en salud®?*?.

METODOLOGIA

Se trata de estudio cuantitativo, con un disefio
del tipo descriptivo de correlaciéon, resultante de la
aplicacién de cuestionarios a 489 individuos,
provenientes de dos muestras distintas: 254 individuos
internados por patologia oncolégica en unidades de
internacion de Cirugia General y Especialidades
Quirdrgicas de un Centro de Oncologia publico
portugués, reclutados (en el dia de la alta) a través
de muestreo consecutivo, en los meses de junio y
julio de 2007, y 235 individuos con historia de
enfermedad reciente, con necesidad de recursos para

cuidados diferenciados, no internados en el momento
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de la recoleccion de datos, reclutados a partir de la
poblacion portuguesa, a través de muestreo en las
redes de atencion, entre marzo y julio de 2007.

Para ambos grupos los criterios de inclusion
fueron: tener mas de dieciocho afios, ser de
nacionalidad portuguesa, poseer capacidades fisicas
y psicolégicas para leer, interpretar y dar respuestas
por escrito y concordar en participar del estudio.

A todos los participantes les fue garantizado
el anonimato y la confidencialidad de las respuestas.
También fue garantizada la inexistencia de
contrapartidas o perjuicios provenientes de la
participacion en el estudio.

La aplicacion del cuestionario a los enfermos
internados fue autorizada por la Administracion del
Centro de Oncologia, después del parecer de la
respectiva Comision de Etica. Todos los cuestionarios
fueron precedidos de una conversacion informal entre
el autor y los enfermos, donde fue solicitada la
colaboracion y garantizado el respeto por todos los
principios éticos. Fue utilizado el formulario de
consentimiento escrito.

Para la aplicacién del cuestionario a la
poblacién se solicité el apoyo de los estudiantes de
dos cursos universitarios de Coimbra. A través de
ellos, fueron distribuidos mil cuestionarios, habiendo
sido instruidos que no deberian responder a ningun
cuestionario, antes pedir la colaboracién de familiares,
amigos 0 vecinos con experiencia reciente de
enfermedad. Dadas las particularidades de ese tipo
de muestreo, fue solicitado el parecer independiente
a la Comisién de Etica del Centro de Salud de San
Juan, una institucion de salud en el area metropolitana
de la ciudad del Porto. La recepcion de los
cuestionarios completa y correctamente respondidos
de la poblacion fue asumida como sefial de
concordancia en participar en el estudio; ese concepto
fue validado por la Comisiéon de Etica.

Hicieron parte del instrumento de recoleccion
de datos un cuestionario socio demografico, la Escala
de Conocimientos sobre la Enfermedad (ECsE)(lz) y
la version portuguesa del Rotterdam Symptom
Checklist (RSCL)*®.

La ECsE permite identificar la satisfaccion de
los enfermos con la informacién que poseen sobre la
enfermedad a través de 28 items divididos igualmente
por dos dimensiones: la dimension relativa a la
informacion proyeccion y de autocontrol — que incluye
items relativos al impacto futuro de la enfermedad y

a los conocimientos y estrategias que incentivan la

autonomia - y la dimension relativa a la informacion
médica que incluye aspectos relativos a la enfermedad
en si, a su diagnéstico y tratamiento. Presenta buenos
criterios de validad y fidelidad, con valores de
Consistencia Interna (alpha de Cronbach) de 0,93
para el global de la escala, y, de 0,93 y 0,92 para
cada una de las dimensiones antes referidas,
respectivamente. La ECsE utiliza valores promedios
en el global y en ambas dimensiones, pudiendo esa
puntuacion variar entre cero (correspondiente a la
respuesta “no sé nada”) y tres (correspondiente a la
respuesta “sé lo necesario”).

El RSCL es el instrumento que permite el
estudio de la morbilidad de los entrevistados a través
de la evaluacion de la ocurrencia (y su intensidad) de
treinta sintomas predefinidos en una lista. Es un
instrumento amplio y de respuesta simple. Esos treinta
sintomas fueron distribuidos por dos factores que
dieron origen a la clasificacion que distingue a los
sintomas fisicos de los sintomas psicolégicos. Los
sintomas psicolégicos (factor 1) son: irritabilidad,
preocupaciones, depresiéon, nervosismo, dificultad en
dormir, desesperacion en relacion al futuro, tension
nervosa, ansiedad y problemas de concentracion. De
los restantes 21 sintomas, dieciocho son clasificados
como sintomas fisicos y tres son excluidos por la
asimetria encontrada en las respuestas (constipacion,
nauseas y vomitos). Algunos de los estudios mas
recientes que utilizaron el RSCL recomiendan su
utilizacion debido a su validad y fiabilidad, demostradas
por el instrumento.

En este estudio se utilizé la distribucion de
los items por los dos factores tal como propuesto por
los autores. También, se elimind el sintoma 16 —
disminucion del interés sexual — una vez que no se
tornaria pertinente a los enfermos internados y
también porque no fue respondido por gran parte de
los individuos con experiencia reciente de enfermedad
(no internados), especialmente los mas ancianos.

El andlisis de consistencia interna del RSCL
revel6 valores de alpha de 0,92 en el global y de
0,90 y 0,83 en las dimensiones relativas a la
morbilidad psicolégica y a la morbilidad fisica,
respectivamente.

Fueron utilizadas medidas descriptivas de
tendencia central y dispersion. Debido a que la
distribucion de el global y de ambas dimensiones de
la ECSE no es normal, fueron utilizados pruebas no
paramétricas (U de Mann-Whitney y correlacion de

Spearman) para el analisis de inferencia.
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RESULTADOS

El nimero de mujeres era cerca de dos
tercios (68%) de los entrevistados. El promedio de
edades fue de 51,01 afios (desviacion estandar=16,50
afios), con variacion entre 18 y 93 afos. Predomind
el estado civil “casado” (70,4%). Apenas 18,8% de
los entrevistados poseian formaciéon de nivel superior
(bachillerato o licenciatura). Practicamente mitad de
los entrevistados habitaban en ambiente rural.

En la Tabla 1, se pueden observar algunos
valores estadisticos descriptivos relativos a la
satisfaccion de los entrevistados con la informacién
sobre la enfermedad. El promedio de las respuestas
para la dimension “informacion médica” fue de 1,82
puntos, en cuanto que la dimension “informacion
proyeccion y de autocontrol” presenta un promedio
de respuestas ligeramente superior (1,97 puntos).
Globalmente, el promedio fue de 1,90 puntos.

Tabla 1 — Estadisticas descriptivas relativas a la ECSE

Informacién de

Estadisticas proyeccion y de Inforlmz_icmn Global
médica
autocontrol

Promedio 1,97 1,82 1,90

Desviacion
estandar 0,84 0,80 0,78
25 1,36 1,25 1,36
Percentiles 50 2,21 1,93 2,14
75 2,57 2,43 2,46

Cuando se compara los valores promedios
de la satisfaccion de los entrevistados con la
informacion sobre la enfermedad, se verifica que son
inferiores en los enfermos internados comparados a
los no internados, siendo esas diferencias
estadisticamente significativas (p<0,001) tanto para
el valor global como para cada una de las dimensiones
de la ECsE, de acuerdo con la prueba U de Mann-
Whitney.

En relacién a la morbilidad, se verifica que
los sintomas que registran mayor ocurrencia/
intensidad estan casi todos incluidos en la dimensién
relativa a la morbilidad psicoldgica, en cuanto aquellos
que registraron menor ocurrencia/intensidad estan
incluidos en la dimensioén relativa a la morbilidad fisica.

Cuando se comparan los valores promedios
de la morbilidad entre los enfermos internados en el
momento de la recoleccion de datos y aquellos con
historia de enfermedad reciente (pero no internados
en ese momento), se verifica que los enfermos

internados presentan valores ligeramente inferiores

a los otros, tanto en las dimensiones como en el valor
global del RSCL. Esas diferencias son estadisticamente
significativas para el valor global del RSCL (p<0,001),
eso no sucede cuando son analizadas las dimensiones
separadamente.

En este estudio, se formula la hipdtesis de
trabajo que prevé una relacion entre la satisfaccion
de los enfermos y la informacion que poseen sobre
la enfermedad y la ocurrencia/intensidad de sintomas.

Para comprobar la hipo6tesis formulada, se
realizé un conjunto de pruebas de correlacion de
Spearman entre las dimensiones y el global de la
ECsE y el global y las dos dimensiones de la RSCL,
cuyos resultados se presentan en la Tabla 2. En ella,
se puede observar que existe una correlacion
negativa, débil, entre las varias dimensiones y los
globales de la ECSE y de la RSCL y que todas esas
relaciones son estadisticamente significativas
(p<0,001).

Tabla 2 - Resultados de la prueba de correlacion de
Spearman entre la satisfaccion con la informacion

sobre la enfermedad y la morbilidad (n=428)

ECSE
RSCL Informaf:]on de Informacién

proyeccién y de médica Global

autocontrol

rs p rs p rs p
'f‘lf's?ég"'dad 028 0000 -022 0000 -027 0,000
Morbilidad 032 0000 -028 0000 -032 0,000
psicolégica
g’l'ggl"dad 032 0000 -027 0000 -0,32 0,000

Cuando realizados los anéalisis
separadamente en funcién del tipo de enfermo
(internado o con enfermedad reciente), se continua
a encontrar correlaciones negativas y de elevada
significancia estadistica (p<0,001) en todas las
situaciones, manteniéndose los valores de r, proximos
de 0,3 en los individuos con experiencia reciente de
enfermedad, sin embargo suben para valores en torno

de 0,5 en el caso de los enfermos internados.

DISCUSION

Se verifico que los entrevistados estan
insatisfechos con la informacién que poseen sobre la
enfermedad. Teniendo como valor maximo tres

puntos, el promedio obtenido en esta muestra quedo
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muy lejos, no alcanzando los dos puntos, tanto para
el global como para cada una de las dimensiones de
la ECsE. Otros estudios revelan que la mayoria de
los enfermos declaran haber recibido menos

informacién que aquella que deseaban®'®.

Entonces,
parece que, en la practica, los enfermos no estan
consiguiendo satisfaccion en un derecho fundamental
y los profesionales no estan cumpliendo su deber de
informar a los enfermos de forma clara y completa.

Se verifica que, tanto para las dimensiones
de la ECSE como para su global, los valores promedios
obtenidos son siempre inferiores en la muestra de
enfermos internados, comparativamente a la muestra
de individuos con historia de enfermedad en pasado
reciente (no internados en el momento de la
recoleccién de datos), siendo esas diferencias
estadisticamente muy significativas (p<0,001). O sea,
a partir de los datos recogidos se puede afirmar que
los individuos que ya ultrapasaron la fase aguda del
episodio de enfermedad estan significativamente mas
satisfechos con la informacién que poseen sobre la
enfermedad que los internados. Aqui, recordamos que
la muestra de enfermos internados es Unicamente
constituida por individuos con patologia oncoldgica,
sometidos a cirugia, no habiendo existido cualquier
control en el tipo de patologia en la otra muestra, lo
que puede determinar algunas diferencias. Sin
embargo, parece que el tiempo transcurrido desde la
fase aguda de la enfermedad permite a los enfermos
no solo recuperar el equilibrio en términos de salud y
también ver satisfechas sus necesidades de
informacion.

A través del RSCL, se evalud la ocurrencia/
intensidad de un conjunto de sintomas. La dimension
relativa a la morbilidad fisica presenta valores
promedios proporcionalmente (en funcién del namero
de items) mas bajos que la dimension relativa a la
morbilidad psicoldgica, lo que es encontrado
comunmente en la mayoria de los estudios que utilizan
el RSCL.

Contrariamente a lo que seria de esperar,
los enfermos internados presentan indices de
morbilidad fisica, psicoldogica y global ligeramente
inferiores a los individuos con experiencia reciente
de enfermedad (pero no internados en el momento
de la recoleccion de datos). No se puede olvidar que
los enfermos internados estan recuperandose de una
cirugia reciente, mutiladora, en gran parte de los

casos. En la literatura, no se encuentra ninglin estudio

que pueda ser utilizado para hacer una comparacion,
lo que requiere una investigacion futura mas profunda.
A través de un conjunto de pruebas de
correlacion de Spearman entre las dimensiones y el
global de la ECsE y el global y ambas dimensiones de
la RSCL, se verific6 que existe una correlacion
negativa y de elevada significancia estadistica
(p<0,001) entre las varias dimensiones y los globales
de la ECsSE y de la RSCL, esas correlaciones se
mantienen cuando son realizados andalisis separados
en funcion de la situacion de salud de los entrevistados
(internados o con historia de enfermedad reciente),
confirmandose, en esta muestra, la hipotesis de que
existe una relacion entre la satisfaccion de los
enfermos con la informacion que poseen sobre la
enfermedad y su morbilidad, en que los enfermos
mas satisfechos con la informacion presentan indices
inferiores de morbilidad fisica, psicologica y global.
La RSCL ha sido utilizada internacionalmente
en varios estudios, fundamentalmente en
investigaciones centradas en la calidad de vida y en
el sufrimiento de los enfermos. Por ejemplo, esta
perfectamente demostrada la asociacién entre la
morbilidad global, fisica y psicoldgica de los enfermos

% No se encontraron

y sus niveles de sufrimiento
trabajos que muestran relaciones entre la morbilidad
de los enfermos y su conocimiento de la enfermedad
0 su deseo de ser informados.

Entre tanto, se puede presentar algunos
estudios sobre algunos sintomas especificos. En una
revision sistematica reciente® quedé demostrada la
asociacion entre la informacién ofrecida a los
enfermos en el preoperatorio y el dolor en el
postoperatorio, siendo esta mas baja en los enfermos
mas bien informados. Varios estudios han demostrado
el efecto benéfico de las intervenciones destinadas a
mejorar la relacion profesional salud/enfermo en
areas como el dolor, la calidad de vida, el status
funcional y el bienestar y los niveles de ansiedad y
depresion®”.

En la practica, la mayoria de los enfermeros
tienen ejemplos practicos en esa area, demostrando
como la informaciéon y atencién al enfermo son tan
importantes como el analgésico, el relajante o el
antidepresivo, entre otros. A lo largo de varios afios
de experiencia profesional en el area de la oncologia,
el autor de este estudio, experimentd muchos de esos
ejemplos que ahora son consolidados por varias

evidencias cientificas.
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La evaluacién de los resultados no puede
dejar de llevar en cuenta algunas limitaciones del
estudio, imponiéndose la prudencia en su
interpretacion y, principalmente, en su generalizacion,
especialmente en lo que se refiere a los datos relativos
a los individuos con experiencia reciente de
enfermedad (no internados), tanto por el tamafio de

la muestra como por la técnica de muestreo.

CONCLUSION

La informacién sobre la salud y enfermedad
debe ser ofrecida a cada individuo como un derecho
inalienable, siendo cada vez mas débiles los
argumentos para que se oculten informaciones al
enfermo, inclusive en situaciones de enfermedad
grave. El presente estudio viene a contribuir para

colocar en evidencia la importancia de la satisfaccion

de los enfermos con la informacion sobre la
enfermedad.

En la muestra estudiada, se observa alguna
insatisfaccion de los entrevistados con la informacion
que poseen sobre la enfermedad y, en funcion de los
resultados, se puede afirmar que, cuanto mas
satisfechos estuvieren los enfermos con la
informaciéon sobre la enfermedad, menor seréa su
morbilidad, esto es, menor la ocurrencia e intensidad
sentida por los sintomas, lo que viene a corroborar
varios estudios que confirman los efectos benéficos
de la informacién para el enfermo.

Estos resultados tienen fuertes
implicaciones para la practica de enfermeria, ya
que contribuyen para la legitimacién de un
componente importante del cuidado.
Simultaneamente, sugieren la necesidad de que
los profesionales deben realizar mayores esfuerzos

para ofrecer informacion a los enfermos.
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